KHAM DO TIM CHO TRE SO SINH BC

NEWBORN SCREENING BC

To théng tin cho cha me
Parent information sheet

Do tim bang thé cham mau |
Blood spot card screening |
Viethamese

Thor mau don gian cé thé ctru mang em bé
A simple blood test could save your baby’s life

Tai sao kham do tim
cho con t6i? Why is
my baby screened?

Mt chdm mau nhd cua
em bé co thé duwoc dung
dé thu thap di kién quan
trong vé strc khde cla
bé. Tré so sinh cé thé
trébng khée manh nhwng
lai bi mét chirng réi loan
hiém hoi va nghiém trong
ma quy vi va bac si hoac nhan vién ho sinh c6 thé khéng
hay biét. Kham do tim cho tré so' sinh dé tim xem em bé
nao cé thé bi mdt trong mét sé chirng réi loan hiém hoi.
Khi tim ra cac chivng réi loan nay va diéu tri sém thi c6 thé
ngan ngtra duoc rii ro bj hodc, gidam bét cac van dé s
khde nghiém trong sau nay trong doi. Néu khong diéu tri,
cac chirng rdi loan nay cé thé lam cham phat trién trdm
trong, gay ra cac van dé strc khde va tré so sinh dot tir.
Tai British Columbia m&i nam nguwdi ta tim ra cé khoang
60 em bé (1 trong 750) bi mét trong cac chirng rdi loan
hiém hoi nay.

Con t6i dworc kham do tim nhw theé nao? How is
my baby screened?

Em bé dwoc trich ra vai giot mau tlr gét chan dé trén mot
thé dac biét. Bé c6 thé khéc, nhwng ldy mau mau khong
tac hai dén bé. Quy vi co thé gitp v6 vé em bé bang cach
bé va cho bé bu sira me trong khi ldy mau. Mau mau nay
dwoc glri dén phong thi nghiém & Bénh Vién Nhi Bdng BC
dé thtr nghiém. Mau mau nay ciing dwoc dung dé do tim
tat ca cac chirng réi loan néu & trang 2.

Con t6i sé dwoc kham do tim sau khi sinh bao
lau? How soon after birth will my baby be screened?
M&u mau thtr nghiém théng thuwéng duoc 14y tir 24 dén
48 gi®» sau khi sinh. Em bé sé& dwoc 1y mau trwéc khi roi
bénh vién, hodc nhan vién ho sinh sé 14y mau mau néu
quy vi sinh & nha.

Néu con tdi vé nha trwéc 24 gi® sau khi sinh thi

sao? What if my baby goes home before 24 hrs of age?

M3&u mau van duoc lay tai bénh vién truwéc khi vé nha.
Hon 80% céac chirng rdi loan nay cé thé dwoc do tim t
mau mau nay. Quy vi sé dwoc chi dan cach lay thém mau
mau trong vong 2 tuan. Muc dich clia mau mau th& nhi 1a
dé kiém lai vai chirng rdi loan c6 thé khong tim thay trong
lan do tim dau tién (som).

T6i c6 thé ch® va cho con t6i thir nghiém sau
khéng? Can | wait and have my baby tested later?
Cang tim ra sém céac ching rdi loan co thé diéu tri nay
bao nhiéu thi cang c6 két qua tét dep hon cho em bé bi
cac chirng nay bay nhiéu. Chung tdi cwc lwc khuyén cao
khoéng nén cho em bé r&i bénh vién khi chwa lay mau
mau thtr nghiém. Néu quy vi quyét dinh khéng mudn cho
Iéy mau mau th& nghiém cho con trwdc khi roi bénh vién,
quy vi sé& dwoc yéu cau ky vao mdt mau cho thay quy vi
hiéu cac ly do thir nghiém va két qua c6 thé xay ra cho
em bé néu khong duoc thir nghiém va bi mét trong cac
chirng réi loan nay.

Néu em bé dwoc mot Nhan Vién HO Sinh Co Ghi Danh
cham séc, ho co thé duyét xét cac chon lwa véi quy vi dé
lAy mau mau & nha.

Lam thé nao dé toi biét két qua do tim? How do
| find out the results of the screening?

Két qua do tim clia em bé dwoc théng bao cho bac si cla
em bé hodc nhan vién ho sinh.

Néu két qua do tim am tinh thi cé nghia la gi?
What does it mean if the screen is negative?

Két qua do tim am tinh co nghia la em bé co6 rat it ri ro
bi mét trong cac chirng réi loan nay. Loai thir nghiém nay
c6 thé khéng tim ra 1a em bé bi mot trong cac chung roi
loan nay, nhung trwéng hop nay rat hiém khi xay ra.

Néu két qua do tim la dwong tinh thi c6 nghia
la gi va sau dé thi sao? What does it mean if the
screen is positive and what happens next?

Két qué do tim dwong tinh c6 nghia Ia c6 thé co6 van dé.
Két qua nay khong c6 nghia la em bé bi mét trong cac
chung réi loan nay, ma la c6 thé bi. Can thir nghiém thém
dé biét chac.
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Cac chirng réi loan nao dwoc thir nghiém Do
Tim Bang Thé Cham Mau cho Tré So’ Sinh?
Which disorders are included in Newborn Blood Spot
Card Screening?

Tgi BritishICqumbia, em bé dylcyc do tim h,cyn 25 th'fng
roi loan hiém hoi nhwng co6 thé tri dwoc. SO nay gom:

Cac chirng rdi loan chuyén héa Metabolic disorders

Tinh trang nay xay ra khi co' thé khéng phan héa (chuyén
héa) duwgc nhirng chét nao d6 trong thirc an nhw ma,
chéat dam hoac dwong. Nhing chét nay c6 thé tich tu
trong co thé vagayra nhiéu van dé strc khée nghiém
trong. Cac van dé nay thwong cé thé nglra dwoc bang
cach diéu tri som.

Cac chirng rdi loan ndi tiét Endocrine disorders

Em bé bi cac chirng rdi loan noi tiét tuyén giap trang
ho&c thwong than san xuét qua it nhirng kich thich té
nao dé. Em bé bi cac chirng réi loan nay cé thé dwoc cho
dung kich thich tb thay thé nhirng loai co thé tré khong
san xuéat dwoc. Thay thé kich thich té giap trang ngén
nglra cac van dé tang trwdng va khuyét tat tri tué/cham
phat trién. Thay thé kich thich té thwong than cé thé
ngan ngtra cac van dé sirc khde nghiém trong nhw séc
hodc dét tlr. Cac chirng rdi loan noi tiét 1a nhém bénh
trang thuwong tim ra nhét trong sé cac chirng rdi loan
dwoc do tim bang chAm mau cho tré so sinh.

Cac chirng réi loan huyét (mau) Blood disorders

Cac chirng rdi loan huyét nhw bénh héng huyét cau ludi
lim c6 thé xay ra khi phan hong huyét cau dwa dwéng
khi (hemoglobin) di khap co thé bi thay di. Hemoglobin
that quan trong vi gitr nhiém vu dwa duéng khi tir phdi
dén nhirng phan khac trong co thé. C6 thé ngira dwoc
cac van dé nghiém trong vé strc khde béng thubc va
nhirng cach diéu tri dac biét.

Xo Nang Cystic Fibrosis

Xo' nang (Cystic fibrosis (CF)) la mét chivng réi loan di
truyén bai tiét chat nhay dac tich tu trong phdi va co thé
anh hudng dén hé thdng tiéu héa. Da s6 nhirng ngudi bi
CF thwéng bi nhiém trung phdi va cé thé khé tiéu hoa
thire &n khién co thé kho 1&n can. Can diéu tri chirng nay
dé gitp tang trwdng va gidm bét nhiém tring phéi.

Teo Co Tay (SMA) Spinal Muscular Atrophy (SMA)

SMA (teo co tdy) nh hwéng dén cac day than kinh kiém
soat cir ddng. Em bé va tré em bi SMA c6 thé khé nuét,
bo, ngdi, ho&c di. Diéu tri c6 thé 1am cham lai hodc ngay
ca chan dirng mot sb van dé nay.

Khiém Khuyét Mién Nhiém Nang (SCID) Severe

Combined Immunodeficiency (SCID)

SCID anh hudng dén hé théng mién nhiém clia em bé
khien kho ghéng ]ai n,hiém‘trung hoac vi ,khuén. biéu tri
s&m co thé cai tién rat nhiéu strc khde tong quat.
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Néu két qua cho thay con téi bi mét trong cac
chirng réi loan nay sau khi da thir nghiém hét
thi sao? What if the results show that my baby has
one of the disorders after all the tests are done?

Em bé s& can dugc mét bac sT chuyén khoa vé chirng réi
loan nay diéu tri. Quy vi sé dwoc gidi th[éu ngay dérj mot
bac si chuyén khoa. Vai ngay sau co thé bat dau dieu tr.

Sé lam gi v&i thé chAm mau cua con téi sau
khi thir nghiém xong? What happens to my
baby’s blood spot card when the testing is complete?

Thé clia em bé cling v&i s mau con thira lai sé dwoc lwu
gitr an ninh trong 10 ndm. Thinh thodng cac mau mau
khoé nay co thé dwoc ding cho cac muc dich khac sau
khi thir nghiém xong. Cac muc dich nay gdm (1) thir
ngh|em lai néu Ian thir nghlem dau khong c6 duoc két
qua rd rang; (2) ¢b tim ly do ctia mot van dé stre khoe
phat ra sau nay trong ddi tré hodc cé tim nguyén nhan
clia mot can bénh bat ngd hodc trwdng hop t&r vong cla
mot tré; (3) phdi kiém pham chét thir nghiém cla phong
thi nghiém dé chac chan 1a két qua chinh xac; va (4) phat
trién cac loai thtr nghiém hay hon dé do tim cac ching
réi loan. Cac mau thir nghiém nay ciing c6 thé dwoc
dung dé nghién ctru vé stre khde néu duoc Hoi Bdng
DPao Ly Nghién Ctu Bénh Ly phé chuén. Trong nhitng
trwdng hop nay, tat ca dir kién cho biét danh tinh ctia em
bé sé dwoc xo6a di.

Néu quy vi khéng mudn thé chdm mau lwu gitr ctia em bé
duwoc dung cho cac muc dich nay, quy vi ¢ thé dién mot
mau goi la Chi Thj Hay Cac Mau Mau Do Tim Con Thira
clia Tré So Sinh. Xem website dé biét chi tiét.

Néu quy vi can thém chi tiét: If you need more
information:

Hay ndéi chuyén véi bac si hoac nhan vién hé sinh. Pén
website Newborn Screening tai
www.newbornscreeningbc.ca.

Chung to6i quyét tam bao vé quyén riéng tw vé dir
kién ca nhan:

Chwong trinh Newborn Screening BC chi thu thap, str dung
va tiét 16 dir kién ca nhan theo phép ctia doan 26 (c) cla
DPao Luat Ty Do Théng Tin va Bao Vé Quyén Riéng Tw BC
va cac dao luat khac/ Chang téi ap dung tat ca nhitng bwédc
hop ly d& bao dam gil kin di¥ kién ca nhan, chi str dung
cho muc dich da néu va lwu gitr an ninh. Néu cé thac mac
vé viéc thu thap, str dung hoac tiét 16 di¥ kién ca nhan cla
con quy vi, xin lién lac v&i Giam Déc Y Khoa, Newborn
Screening tai s6 604-875-2148 hoac v&i dia chi co quan
sau day:

BC Children’s Hospital Newborn Screening Laboratory,
Department of Pathology 4480 Oak Street, Room 2F27
Vancouver, BC V6H 3V4.
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http://www.newbornscreeningbc.ca/

